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Rearranging deck chairs on a sinking
ship? Human Embryos, Genome Editing,
and Non-Invasive Prenatal Testing
Some Reflections on Ethics and Reproduction





















Starting  from  the United Kingdom, we  are  going  to  see  the  first
baby  born  with  mitochondrial  transfer  technology.  A  reminder,
this  is  the  technology  that  the  Human  Fertilisation  and
Embryology  Authority  (HFEA)  approved  in  February  2015  but
only  recently  received  the  Parliamentary  go  ahead  for  clinical





transfer  technology occurred  in Mexico and  sparked a debate.  In
addition  to  the  technology’s  use  in  avoiding  transmission  of





























The  recently  inaugurated  Francis  Crick  Institute  in  London  will
see  the  first  applications  of  CRISPR  genome  editing  in  human
embryos  by  the  group  led  by  Kathy  Niakan,  for  which  she
received  the  go­ahead  in  February  2016.  In  Europe,  the
momentum  around  CRISPR  research  on  human  embryos  is
building,  with  other  countries  moving  ahead  with  their  own




























Again  in  the United Kingdom, we may  see  a  new  parliamentary
commission  take  up  the  debate  on  extending  research  on  human










































































The United Kingdom will  see  the  establishment  of  non­invasive
prenatal  testing  (NIPT)  through  the  National  Health  System
(NHS). These are simple blood tests performed within the first ten
weeks  of  pregnancy  to  detect  chromosomal  abnormalities,  and
likely  in  the  near  future  they  could  be  coupled  with  whole­
genome  sequencing.  The  United  Kingdom  is  the  first  country
where  NIPT  will  be  offered  not  only  by  commercial  companies
(like in the United States) but as part of a national health service’s
prenatal  screening.  There  is  a  worry  that  NIPT  will  lead  to  an
increased rate of  terminations for people with Down’s syndrome,
and  the  bioethical  discussions  will  be  around  what  counts  as  a














































































Moving across  the pond  to  the United States, President Obama’s
Presidential  Commission  for  the  Study  of  Bioethical  Issues
reached  the  end  of  its  road.  It will  be  interesting  to  see whether
new U.S. President Donald Trump will call for a new commission
on  bioethics.  It  is  not  a  given  that  each  president  establishes  a
bioethics commission, although the past two presidents have done
so. If that is the case, bets are open as to who might be chair. For






debate.  […]  Perhaps more  importantly  (because  it  of  its  longer­
lasting  impacts) will  be  the  Trump­appointed  new member(s)  of
the  U.S.  Supreme  Court  .  There  is  currently  one  vacancy
(following  the death of  Justice Antonin Scalia  in 2016),  but  it  is










climate change,  business,  and infrastructure ).
While it is difficult to speculate why that might be the case, it is perhaps
reflecting a broader distrust of experts which extends well beyond the walls of
the White House and afflicts scientists and experts in a wide array of disciplines.
With Dr. Maria Vaccarella (Bristol University, United Kingdom) and Professor
Mark Davis (Monash University, Australia) we discussed some of the questions
of public trust in expert knowledge in the special issue we curated for this
journal, which was published in February 2017 and included contributions
ranging from the resistance to vaccinations, to markets of egg donors, to the
controversial diagnosis of gestational diabetes and chronic pain, and to distrust in
healthcare and healthcare professionals in general (Attwell et al. 2017; Bowman
2017; Buchman, Ho, and Goldberg 2017; Edwell and Jack 2017; Wong 2017). In
our contribution, we noted that across a range of contexts, the increasing distrust
in expert knowledge raises significant epistemological questions about the nature
of expertise itself (Camporesi, Vaccarella and Davis 2017). Bioethics, which was
born to assuage mistrust in medical care, is now part of the problem (Rich 2017).
While we of course could not solve the problem of why there is an increasing
distrust in expert knowledge (we do suspect the answer will need to be context
based), in our special issue we highlighted different factors that might contribute
to this distrust, such as “epistemic chasms, knowledge hierarchies, and a deferral
and avoidance of uncertainty” (Camporesi, Vaccarella and Davis 2017, 29).
Perhaps we should have added “academic­speak” to our list …
To conclude, 2017 has been a year dominated by the re­opening of the vexed
discussion of the moral status of the embryo, by the value of the fourteen day
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limit on research on human embryos as a valid “compromise” for international
policy regulation, by the discussion of the “societal justifiability” of genome
editing technologies such as CRISPR or mitochondrial replacement techniques
coupled with IVF technologies. 2018 promises to be an exciting year for
bioethics, medical ethics, and law and ethics, especially since the beginning of a
new term for the U.S. Supreme Court on October 2017, in which the justices
have agreed to hear thirty­three cases, including battles over gun rights, sexual­
discrimination, privacy and security, religious freedom and alien rights (Slattery
2017). Other issues with which we have been familiar for years will re­emerge as
contested issues in 2018. For example, abortion is going to feature prominently,
with some high­profile cases on both sides of the pond. The Northern Ireland
abortion ban is currently being challenged, at the time of writing this piece, in
front of the U.K. Supreme Court, while the promulgation of an increasing
number of state­based foetal protection laws in the United States seems to
threaten women’s right to have an abortion (Meredith 2016).
It seems therefore that there are old and new ethical issues on the table, with
plenty of issues for bioethicists to engage with. As bioethicists, we need to
pursue our work with a rigor and focus that strengthens our legitimacy beyond
the pages of bioethics journals. Paraphrasing from Leif Oxburgh, scientist and
principal investigator leading a molecular medicine laboratory at Maine Medical
Centre Research Institute (MMRCI) in Portland, ME,  sometimes bioethicists
may appear to scientists, or to those outside the field, to be “re­arranging the
deck chairs on a sinking ship.” I received this comment after giving a talk at
MMRCI on the ethical challenges posed by the applications of CRISPR genome
editing to human embryos in the summer of 2017. This I had not realised, at that
time, that a talk given to scientists outlining the ethical challenges raised by the
uses of  CRISPR genome editing on human embryos may indeed might come
across as “re­arranging the chairs” on a “sinking ship,” . Out of metaphor, where
the discussion about the vexed status of the human embryo, and a similar
discussion about the fourteen day limit for research on human embryos, could be
equated to “re­arranging the deck chairs”; while the untouched background
discussions on a right (or not) to universal healthcare, and the question of public
trust in expert knowledge with its manifold ramifications, could be equated to the
“sinking ship.” In short, are we—as bioethicists—merely rearranging deck chairs
on a sinking ship with our arguments, instead of trying to save the ship from
sinking? I, for one, will carry this question forward with me as we embark on the
coming year.
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